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Warum ist die Leukamiehilfe RHEIN-MAIN e.V.

Kooperationspartner ?

e

Vorgesehen war

NET Deutschland e.V.

Daraus entstanden ist die
MDS Patienten Interessen Gemeinschaft
weil wir im Netzwerk - gemeinsam -
das Beste fiir MDS Patienten
und ihre Angehorigen erreichen wollen
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Patienten mit Myelodysplastischen Syndromen
sind bisher in Deutschland wenig aktiv gewesen.

Pro Selbsthilfegruppe sind nur wenige Patienten
bekannt - deshalb:

MDS Patienten Interessen Gemeinschaft
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Engagement fiir MDS-Patienten

1992 1. Kontakt mit MDS-Patienten
seit 2001 Aktive Mitarbeit mit und fiir MDS-Patienten

Motiviert durch Jirgen Schatta
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Internationaler LbL MDS-Arbeitskreis

Argentinien, Australien, Danemark, Deutschland,
England, Neuseeland, Slowenien, Spanien, USA
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Nicht sichtbar: Anna Williamson, Sophie Wintrich, Anita Waldmann,
Alfonso Aguaron, Sandy Kurtin, Kristina Modic




Die Definition von Advocacy/Patientenvertretung

und warum sie so wichtig ist

So hatten wir nie etwas verandern konnen

Advocacy kann wie folgt erklart
werden...

1, ...aas "Streben nach Einflussnahme auf
das Erreichen von Ergebnissen

@ einschlieBlich offentlicher politischer MaBnahmen

¢ ® Entscheidungen Uber die Ressourcenvergaben

<@ innerhalb politischer, wirtschaftlicher und sozialer
Systeme und Institutionen -
die das Leben von Menschen/Patienten
d//‘ekl' bee/hﬂussen. " (Advocacy Institute).

Es ist das Gegenteil vom Vogel-Strauss-Verhalten
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/= Zusammenarbeit mit allen Beteiligten im
""‘“ . Gesundheitswesen
o Arzte, Apotheker, Pharma, etc
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Mitarbeit in wissenschaftlichen Gremien um die

Lebensqualitdt von Patienten zu verbessern

EHA = Européische
H&amatology Association
SWG ,Lebensqualitdt und Symptome"

ECCO = Europaische
CanCer (Krebs)
Organisationen

ESMO = Europaische
School (Schule)
Medical Oncology

EMA = Européische
Medicine
Agency (Medizinzulassungsbehdrde)
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MDS Patienten wollen

...€in Leben ohne Bluttransfusionen und mogliche Heilung

@ hoffen auf neue Behandlungsmoglichkeiten
und , kurative" (heilende) Therapieoptionen

diese sind aber nicht immer maglich
@ wegen Erstattungsschwierigkeiten durch
Krankenkassen

- weil oft noch nicht zugelassen (Off Label, No Label)
- weil das Budget aufgebraucht ist

Wenn keine kurative Behandlung mehr moglich ist,

eine palliative (beschwerdefreie) Betreuung!
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Seit 2001 Mitarbeit in verschiedenen Gremien
(EHA SWG = Scientific Working Group = Wisssenschaftliche Arbeitsgruppe)

Lebensqualitat
aus Sicht der MDS-Patienten

The value of patient-reported outcomes
to improve patient-physicians partnership

Patient's perspective
2006 mit Prof. U. Riiffer Anita Vindmenn

Munchen, 3. Cidober 2008

Anita Waidmann, DLH-Versitzende

Linguistische Vabdisrungsstudie

Interkulturelie Validierung des
krankheitsspazfischon Fragebogens OoLE zur
Erfaszung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitst

[™] Syndiome
i MDS] In Dewtschland

Proickos poLE o1




MDS- Patienten reagieren...

...bei Diagnosestellung unterschiedlich

9" npeben der physischen, kommt die psychische
Belastung dazu

@~ patienten sondern sich oft vom sozialen Leben ab

@ potwendige psychosoziale oder psychoonkologische
Betreuung ist selten vorhanden
oder wird nicht angeboten

9" die Lebensqualitit wird durch hiufige Klinik-
Aufenthalte und oft unsagliche Wartezeiten
beeintrachtigt
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Was Patienten wollen

@~ Umfassend iiber die eigene Krankheit
informiert werden

@~ Kenntnisse zu Behandlungsméglichkeiten
erwerben

@~ Vertrauensvolle Beziehung zum
behandelnden Arzt aufbauen

@~ Bei Misstrauen oder Unsicherheit,
eine Zweitmeinung einholen kénnen
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“Bleib immer positiv und lerne

so viel du kannst iiber MDS..."

Patientengeschichten
konnen dabei helfen,
ein Bewusstsein fiir die
Krankheit zu schaffen
und darauf aufmerksam

zu machen,
" wie wichtig ein
Kirby Stone, MDS-Patient = =
o T gleichberechtigter
Behandlungszugang
bei MDS ist.
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Information, Information, Information .....

Eines der ersten Dinge
die ich nach Diagnosestellung tat war,
Informationen von der FDA
(Medizinzulassungsbehdrde) zu abonnieren.

Niels Jensen, MDS-Patient

Als Patient ist es wichtig,

dass man Verantwortung ibernimmt
und nicht nur den Mut hat zu fragen,
sondern auch zu verstehen.
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Bergit Kuhle, MDS-Patientin
Mitbegriinderin von MDS-NET
Deutschland — Vorsitzende bis 11/2012

... Information

Patienten-Vertreter werden bei Entscheidungen
gehort (politischer Wille)

Neuerscheinung auch in Deutsch

http://buildingblocksofhope.com/

‘ 7 Neuerscheinung auch in Deutsch
‘ Building Blocks of Hope ,Bausteine der Hoffnung"
i —— Strategien zum Leben mit MDS

Strategies for
Patiants & Caregivers
LIVING with MDS

Wissenschaftliche Mitarbeit:

Prof. Dr. Germing

Prof. Dr. Kroger

Prof. Dr. Platzbecker
K Dr. Schanz

Jennifer Schemenau

Angelika Bitter
Christiane Kahle

@ Besser informierte Patienten bedeutet einen
besseren Dialog
- mit Medizin-Zulassungsorganen, Politikern,
Pharma-Unternehmen, wissenschaftlichen Gremien
@ die Stimme der Patienten wichst stirker und die
bevollméachtigten Patienten-Vertreter gewinnen
Einfluss

@ Medizinische Produkte miissen auf die Bediirfnisse
der Patienten ausgerichtet sein

@~ Nebenwirkungsarme Therapien und Lebensqualitit
miissen an erster Stelle stehen
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Grund-Aktivitaten

der MDS-Patienten IG

Friiherkennung von MDS (Diagnose, Therapie-Optionen)
Aufklarungskampagnen
Broschiiren, Internet, Video, QUIZ,
Kontaktvermittlung von Patienten zu Patienten
Gespréache per Telefon, bei Treffen, etc.
Kontaktvermittiung
zu spezialisierten Arzten und Institutionen
Bereitstellung
von leicht versténdlichen Informationen zur

- Erkrankung

- Behandlungsmaoglichkeiten

- Bewaltigung von Nebenwirkungen

(z. B. Transfusionsabhangigkeit, Eiseniiberladung, etc.)

PAFIENTEN - laufenden Studien
W) Henemacnmer - MDS-Spezialisten und Kliniken
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www.mds-patienten-ig.org
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Die vielseitige
Webseite
ist im Aufbau - — -

MDS VERSTEHEN

MDS Patienten Interessen Gemeinschaft

BITTE SPRACHE WAHLEN

Dautsch

NICKNAME ANGEBEN:

LEVEL AUSWAHLEN.

QUIZ STARTEN

Patient (Kaninchen) vs MDS (Schlange)
Lassen Sie nicht zu, dass MDS SIE erstarren lasst

Das Kaninchen erstarrt vor Angst
und ist bewegungsunfahig

Life beyond Limits Video (Alfonso)

Wir moéchten,

dass Sie nie

die Hoffnung
aufgeben!

Machen Sie mit,
kiimmern Sie
sich um ihre
Lebensqualitat

trotz MDS!
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Vielen Dank fiir Ihre Aufmerksamkeit

und allen, die uns unterstiitzen
Archimedes-Prinzip - GEMEINSAM st man s
Pl th » "-‘ .

tarker!




